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TRIBUNE 


Dossier medical personnel : I'esprit 
de la loi du 4 mars 2002 

Le dossier medical personnel donne une seconde jeunesse a la loi 
du 4 mars, lamine les dernieres reticences (celles sur « le droit 
de savoir » des malades) et inaugure une nouvelle ere 
dans les rapports entre les medecins et les patients. 


Philippe Eveillard* 


E ntre le dossier medical personnel 
(DMP) et la loi relative aux droits 
des malades, 1 la filiation ne fait 
aucun doute. Le pere de la loi (Ber- 
nard Kouchner) a souhaite que cha- 
cun puisse acceder a l’ensemble des 
informations concemant sa sante. C’est 
en s’appuyant sur ces nouveaux droits 
des patients que Marius Fieschi, dans 
un rapport etabli en mai 2003, 2 a pro- 
pose sa « culture du partage ». Un an 
plus tard, Philippe Douste-Blazy est 
passe des « donnees partagees » au 
« dossier medical personnel » sans rien 
changer a l’essentiel du rapport Fieschi. 

La loi du 4 mars 2002 n’a fait fre- 
mir que quelques « sensibilites ». Les 
inconditionnels du « touche pas a mon 
dossier » se sont rapidement calmes, 
en se disant que les malades n’en 


etaient pas encore arrives a ce stade de 
maturite et qu’il serait toujours temps 
d’aviser au cas ou. . . 

Le rapport du P Fieschi n a emu per- 
sonne. A peine presente, les syndicats 
de medecins et la presse medicale Pont 
enterre « sans un mot ». A tort car, dans 
les couloirs du ministere et dans ceux 
de l'Ass u ranee maladie, la petite graine 
deposee par le praticien marseillais a 
fini par germer. Regulierement arrosee, 
elle est devenue une belle plante que 
Philippe Douste-Blazy a reyue en heri- 
tage a son arrivee avenue de Segur. 
Et comme il n’avait rien de mieux a 
faire, il l’a sortie de son chapeau comme 
une panacee. 

L’histoire pourrait s’arreter la si le 
DMP ne representait « a Fetat brut » 
(e’est-a-dire sans les « rondeurs » que 
les decrets duplication vont lui don- 
ner) une reelle avancee dans les rela- 
tions entre le medecin et son patient. 


Le DMP marque la fin du « patema- 
lisme dominant » 3 des medecins et 
donne a F empowerment des patients 
la possibility de se developper. 

CE QUE DISENT LES TEXTES 

OFFICIELS 

Dans ses articles L.l 1 1-7 et L.l 1 1-8, 
la loi relative aux droits des malades 
precise que: 

— « Toute personne a acces a l’en- 
semble des informations concemant 
sa sante detenues par des profession- 
nels et etablissements de sante ». 

— « Les professionnels de sante ou 
les etablissements de sante ou la per- 
sonne concemee peuvent deposer des 
donnees de sante a caractere person- 
nef recueillies ou produites a l’occa- 
sion des activites de prevention, de 
diagnostic ou de soins, aupres de per- 
sonnes physiques ou morales agreees 
a cet effet ». 


* La Revue du Praticien. Courriel : pheveillard@jbbsante.fr 
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Le piindpe du libre acces est acquis. 
Le stockage des donnees chez un 
hebergeur est autorise. II ne reste plus 
qu’a franchir le pas. C’est ce que fait 
la loi relative a rassurance-maladie (loi 
du 13 aout 2004) 4 en foumissant un 
cadre legislatif au DMP. Les textes sui- 
vants extraits des articles L. 161-36-1 
et 36-2 resument en quelques phra- 
ses les caracteristiques essentielles du 
DMP. 

— « Afin de favoriser la coordina- 
tion, la qualite et la continuite des 
soins, gages dun bon niveau de sante, 
chaque beneficiaire de l’assurance- 
maladie dispose, dans les conditions 
et sous les garanties prevues a l’arti- 
cle L. 1111-8 du code de la sante 
publique et dans le respect du secret 
medical, dun dossier medical per- 
sonnel constitue de Fensemble des 
donnees mentionnees a Particle 
L. 1 1 1 1-8 du meme code, notamment 
des informations qui pennettent le 
suivi des actes et prestations de soins ». 
« Ce dossier medical personnel est cree 
aupres dun hebergeur de donnees de 
sante a caractere persotmeP agree dans 
les conditions prevues a Particle 
L. 1 1 1 1-8 du meme code. » 

— « Dans le respect des regies deon- 
tologiques qui lui sont applicables ainsi 
que des dispositions des articles 
L. 1 1 10-4 et L. 1 1 1 1-2 du code de la 
sante publique, et selon les modali- 
tes prevues a Particle L. 1111-8 du 
meme code, chaque professionnel de 
sante, ex c ream en ville ou en etablis- 
sement de sante, quel que soit son 
mode d’exercice, reporte dans le dos- 
sier medical personnel, a l’occasion de 
chaque acte ou consultation, les ele- 
ments diagnostiques et therapeutiques 
necessaires a la coordination des soins 
de la personne prise en charge. » 

CE QUI SE DIT « AILLEURS » 

En mai 2003, dans ses « proposi- 
tions a court terme », le P r Fieschi 
resumait en une phrase le principe de 


ce qui allait devcnir, un an plus tard, 
le DMP. 

« Les etabhssements de sante, les 
professiotmels liberaux dun bassin de 
population, deposeraient a “Padresse 
qualite sante” de chaque patient, chez 
un hebergeur agree, les informations 
dont ils disposent sur les patients dont 
ils ont la charge. Ce depot d’infonna- 
tions, identifiees et authentifiees, par- 
ticipe au systeme d’information de 
communication qui complete les sys- 
temes d’information existants (gestion 
de l’information par Porganisme ou 
le professionnel dans son propre sys- 
teme d’information). » 

L’essentiel est dit : le systeme d’in- 
formation dans lequel le praticien 
depose certaines donnees du patient 
fonctionne parallelement au propre 
systeme d’information du praticien, 
mais ne le remplace pas. En 
juillet 2004, le site de la refonne de 
l’assurance-maladie 5 en apporte la 
confirmation : « le dossier medical per- 
sonnel sera compatible avec les dos- 
siers informatises tenus par certains 
professionnels de sante sur leurs 
patients. Ainsi, la transmission des don- 
nees utiles se fera automatiquement et 
les problemes de double saisie 
devraient etre evites ». 

Le meme site de la reforme de l’as- 
surance-maladie precise les conditions 
d’acces aux donnees de sante du 
patient : « Yous serez le seul a avoir 
un acces automatique a votre dossier 


medical persomtel et a pouvoir deter- 
miner qui, en dehors de vous-meme, 
pourra y acceder : a priori votre mede- 
cin traitant et les autres praticiens de 
votre choix mais settlement en votre 
presence. » 

II se dit bien d’autres choses 
« ailleurs », car chacun a souhaite pren- 
dre position pour se reserver quelques 
retombees politiques, mediatiques ou 
financieres. II en est ainsi entre autres, 
des deputes lors de la discussion du 
projet de loi a l’Assemblee nationale, 6 
des syndicats medicaux, du Conseil 
national de l’Ordre des medecins 7 et 
du Syndicat national des industries 
d’information de sante (SNIIS). 8 Cha- 
cun plaide pour sa paroisse et avance 
des arguments economiques, ethiques 
ou corporatistes. Le risque d’atteinte 
a la confidentialite est brandi comme 
un etendard quand, aujourd’hui 
encore, le contenu de la majorite des 
dossiers medicaux est a la merci d’une 
pince-monseigneur ou d’une epingle 
de nourrice maniee avec dexterite. 

Comment fonctionnera le DMP 
dans la pratique? C’est une des gran- 
des inconnues. Des rencontres sont 
prevues entre les responsables du pro- 
jet au ministere et les representants 
des professions de sante pour « entrer 
dans les details ». La touche finale sera 
donnee au terme des experiences de 
terrain menees dans les prochains mois 
en attendant le plongeon dans le grand 
bain a l’horizon 2007 (v. tableau). 


Calendrier previsionnel du dossier medical personnel 


DEBUT JANVIER 2005 


Publication des decrets sur I'identifiant sante et sur la carte electronique 
Premier appel d'offres pour le dossier medical personnel 


DEUXIEME TRIMESTRE 2005 


Choix des industriels avec attribution des lots 
Debut des experimentations dans les zones pilotes 


2006 - 1“ SEMESTRE 2007 


Extension progressive du dossier medical personnel a Fensemble de la population. 
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Ailleurs, I'herbe est moins verte 


C ontrairement a ce qu'on a pu lire id 
et la, rien de ce qui est fait « ailleurs » 
ne ressemble de pres ou de loin au 
dossier medical personnel (DMP). 

Les experiences menees en France ces 
derniers mois concernent des dossiers par- 
tages dont le patient n'est ni le proprie- 
taire ni le gestionnaire du contenu. 

A I'etranger, deux grands projets sont 
en chantier, mais aucun d’entre eux n'a 
I'envergure ethique du DMP: 

- le projet lance le 20 janvier 2004 par 
George Bush se propose d'etablir un dos- 
sier medical electronique pour chaque 
Nord-Americain volontaire a I'horizon 
2014, dans la perspective d’eviter les 


erreurs medicales et de faire des econo- 
mies de sante;' 

- le projet du National Health Service 
(NHS) est, lui aussi, un projet a 10 ans, en 
vue de creer un dossier medical electro- 
nique pour 50 millions de patients dont 
la finalite est « la bonne information, au 
bon endroit, au bon moment ». 2 

1. Transforming health care : The President's 
health information technology Plan. The White 
House (site visite le 22/10/2004). 

http://www.whitehouse.gov/infocus/ 

technology/economic_policy200404/chap3.html 

2. Humber M. National programme for 
information technology. BMJ 2004 ; 328 : 1145-6. 
www.bmj.com (site visite le 22/10/2004). 

http://bmj.bmjjournals.com/cgi/content/full/ 

328/7449/1145 


CE 0UE DISENT LES MEDECINS 

(ET LES PATIENTS) 

Les sondages du type « Que pen- 
sez-vous dun sujet dont vous ne savez 
rien en dehors de ce que le presenta- 
teur tele vous en a dit au 20 heures ? » 
generent autant de reponses biaisees 
que les microtrottoirs. La meilleure 
preuve en est que, fin septembre 2004, 
sondes sur le DMP, les medecins Pont 
« plebiscite ». 9 

Le son de cloche est bien diffe- 
rent sur le site Fulmedico (Federa- 
tion des utilisateurs de logiciels medi- 
caux et communicants). La encore les 
biais se ramassent a la pelle. Mais, 
la au moins, les medecins savent de 
quoi ils parlent et ils expriment leurs 
craintes avec vehemence ou resi- 
gnation. 10 

Sur le forum de Doctissimo 11 (site 
destine aux patients) les craintes de 
« flicage » (avec la constitution d’un 
« easier sanitaire ») et de « piratage » 
(avec intervention sur les donnees 
hebergees) sont les plus frequemment 
exprimees. 

LE PAS SUSPENDU DE LA MUTATION 

En se referant au document figu- 
rant sur le site de la refonne de l’as- 
surance-maladie, les points suivants 
caracterisent le DMP dans sa forme 
« originelle ». 

— Le DMP appartient au patient. 
Celui-ci est le seul a pouvoir y acce- 
der de (aeon simple. 

— Le DMP est heberge par un tiers, 
en Foccurrence un « hebergeur de 
donnees de sante a caractere person- 
nel » agree. 

— Le DMP rassemble les elements 
diagnostiques et therapeutiques rap- 
portes par les medecins et les comp- 
tes rendus de sortie des etablissements 
de soins. 

— Les medecins (le medecin trai- 
tant et le medecin consultant) ne 
peuvent avoir acces au DMP qu’en pre- 
sence du patient et avec son autori- 


sation. En pratique, la carte Yitale du 
patient et la CPS du medecin font 
office de sesame, sous reserve d’etre 
utilisees conjoint ement. 

— Toute consultation d’un praticien 
est consignee dans le DMP. 

Le DMP prend le medecin 

(et le patient) par surprise 

Le medecin, qui commence juste 
a se sentir a l’aise avec son systeme 
d’information personneF voit poindre 
l’arrivee d’un autre systeme dont il 
craint, malgre les assurances contrai- 
res, qu ’il soit un outil de remplacement. 
Surtout, il occulte ou (plus souvent) 
denie le fait que, desormais, le patient 
est le maitre du jeu de ses donnees 
de sante. 

Le patient, lui, n’est pas pret a 
endosser cette responsabilite. Meme 
s’il person les avantages du DMP en 
termes d’information (son « droit de 
savoir » s’exerce de la fagon la plus 
simple possible), il en souligne les 
inconvenients (flicage et [ou] piratage 
de ses donnees persomielles). 


Le DMP offre au patient la possibility 
de gerer ses donnees de sante 
et, par extension, de gerer sa sante 

11 ne pourra le faire que s’il dispose 
des armes necessaires. L’information 
contenue dans le DMP est une de ces 
armes. L’information medicale heber- 
gee sur la Toile en est une autre. 12 Et 
la « decision partagee » en est l’abou- 
tissement. 

Ayant pris connaissance de ses don- 
nees persomielles de sante (dans son 
DMP) et des informations pertinen- 
tes glanees dans les espaces sante de 
la Toile, le patient est pret a partici- 
per a la decision medicale et a acque- 
rir une certaine autonomie dans la 
gestion de son capital sante. Cet empo- 
werment est ce qui doit permettre « aux 
patients de s’affranchir de la decision 
topdouni des medecins en matiere de 
traitement et d’etablir des relations 
bilaterales patient-medecin basees sur 
la communication, la discussion et la 
negotiation ». 13 


* C’est-a-dire dominante (note de Fauteur). 
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On en est encore loin ! Mais la 
donne a change et les medecins vont 
devoir, a terme plus ou moins court, 
composer avec la nouvelle. 

Le DMP remet en question 

I'exercice professionnel du medecin 

Sur la route de 1 ’ emp o werm eni les 
obstacles ne manquent pas. Dans 
Ford re : 

— la generalisation du DMP qui sup- 
pose de former un grand nombre de 
medecins a Fexploitation de Poutil 
infonnatique (usage du clavier, appren- 
tissage des fonctions, gestion des pan- 
nes elementaires. . ; 

— Finfonnation « sante » de la Toile 
qui est de bonne qualite mais non per- 


tinente (elle ne repond pas aux inter- 
rogations des patients) 14 et qui tarde 
a figurer sur les « plaques » virtuelles 
des medecins ; 

— la prise en compte des valeurs (ou 
des preferences) du patient qui nest 
pas encore dans la culture des prati- 
ciens Irancais ; elle figure pourtant dans 
la definition de X evidence-based medi- 
cine (integration des meilleures don- 
nees de la recherche a la competence 
clinique du soignant et aux valeurs 
du patient), mais la encore ce type de 
comportement a de la peine a fran- 
chir les frontieres de FHexagone. 

Tous ces obstacles ne pourront etre 
franchis que si les medecins prennent 
conscience qu’une partie de leur exer- 


cice professionnel est en pleine muta- 
tion (independamment des progres de 
la medecine). Une levee des boucliers 
est attendue des que cette prise de 
conscience sera effective pour un 
grand nombre de praticiens. 

En attendant, le pretexte invoque 
(les economies de sante), les craintes 
exprimees par les jusqu’au-boutistes 
de la confidentialite et le « manque a 
gagner » evoque par certains occupent 
les esprits. Suffisamment pour qu’on 
se demande si Fheure d’une plus 
grande mutation n’a pas sonne. A l’ho- 
rizon 2007, que restera-t-il de l’exer- 
cice liberal « a la frangaise » et de la 
conception hippocratique du secret 
medical? ■ 
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